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Drodzy
Rodzice,

Jesli otrzymaliscie ten informator,
oznacza to, ze dowiedzieliscie sie
o podejrzeniu lub rozpoznaniu powaz-
nej choroby Waszego nienarodzone-
go dziecka. Z mysla o Was Fundacja
Gajusz stworzyta hospicjum perina-
talne. Chcemy wesprze¢ Was w tych
najtrudniejszych chwilach, zeby Wa-
sza $wiadoma decyzja o urodzeniu
dziecka, obcigzonego powazng choro-

b3, okazata sie najstuszniejsza decyzja
w Waszym zyciu. Zapraszamy Was
do siedziby naszej Fundacji przy ulicy
Dabrowskiego 87 w todzi.

Na kolejnych stronach naszego In-
formatora dowiecie sie, jak mozemy
Wam pomac.







Hospicjum
to opieka



Czym jest
hospicjum
perinatalne?

Hospicjum perinatalne nie jest insty-
tucja. Jest to raczej sposéb myslenia
i dziatania, ktére maja wesprze¢ Ro-
dzicéw, oczekujacych narodzin po-
waznie chorego dziecka. Hospicjum
zapewni Wam ciagta, kompleksowa
pomoc od momentu diagnozy, przez
cafa ciaze, az do porodu oraz opieke
nad urodzonym chorym dzieckiem.

Opieka hospicjum perinatalnego zo-
staja objete dzieci i ich rodziny, u kt6-
rych juz w trakcie ciazy rozpoznano
tzw. wade letalna ptodu. Wady letalne

s3 to takie wady ptodu, ktére - bez
wzgledu na zastosowane leczenie
- nie daja szansy na przezycie dziec-
ka. Wady te czesto prowadza do we-
wnatrzmacicznego obumarcia ptodu
lub zgonu dziecka w stosunkowo
krétkim okresie po urodzeniu. Do tej
grupy naleza miedzy innymi nieprawi-
dtowosci chromosomowe np. trisomia
13 (zespot Patau), trisomia 18 (zespot
Edwardsa), zespoty wad wrodzonych,
wady wrodzone poszczegdlnych na-
rzadéw lub uktadéw, np. agenezja ne-
rek, czy bezczaszkowie.

Jak pomagamy w trakcie cigzy?

Nasza opieka jest bezptatna. Zapewniamy:

wsparcie psychologiczne,

badania USG ptodu, wykonywane przez lekarza genetyka,
konsultacje lekarza ginekologa-potoznika,

konsultacje lekarzy pediatrow, zajmujacych sie opieka paliatywna,
pomoc w przygotowaniach do porodu.



Dlaczego warto skorzystac

z pomocy psychologa?

Trudno sobie wyobrazi¢, co przezywa-
ja rodzice, kiedy dowiaduja sie, ze ich
nienarodzone dziecko ma wade letal-
na. Do kobiety, ktéra niedawno cie-
szyta sie wraz z catg rodzing, ze nosi
w sobie dziecko, dociera, ze prawdo-
podobnie je straci. Jest to niewyobra-
zalny dramat dla niej, takze dla ojca
jej malenstwa i najblizszych cztonkow
rodziny. Na usta cisnie sie mnéstwo
trudnych pytan, a kazde z nich pod-
szyte jest wielkim lekiem. Jak prze-
trwac ten czas, jak przeorganizowac
swoje zycie w tej nieoczekiwanej,
trudnej sytuacji? Jak o tym rozma-
wiac¢ z rodzenstwem nienarodzonego

dziecka? Trudno sobie samemu po-
radzi¢ z tymi pytaniami. Dlatego tak
wazne jest wsparcie doswiadczone-
go psychologa w naszym hospicjum.
Psycholog w hospicjum perinatalnym
nie bedzie Was oceniat ani narzucat
swojego punktu widzenia, ale pomo-
ze Wam rozpoznac i zrozumie¢ wiasne
emocje i leki, podpowie, jak poradzi¢
sobie ze stresem. Wszystko po to,
abyscie mogli Pafstwo, wraz z naj-
blizsza rodzing, towarzyszy¢ swojemu
dziecku przez okres ciazy, abyscie mo-
gli otoczy¢ je czutoscig i troska, a kie-
dy przyjdzie czas mogli pozegnac sie
z nim i przezy¢ zatobe.

Zapraszamy na konsultacje lekarskie

W naszym gabinecie ginekologicz-
nym, Wyposazonym w nowoczesny
aparat ultrasonograficzny, czeka na
Was doswiadczony ginekolog-potoz-
nik, bedacy réwniez specjalista ge-
netyki klinicznej. Moze on prowadzi¢
ciaze i monitorowa¢ rozwoj wady
dziecka, wykonujac specjalistyczne
tzw. genetyczne USG ptodu. Jezeli ma-

cie juz wybranego lekarza ginekologa,
prowadzacego cigze, mozecie skorzy-
stac tylko z badan USG.

Niezaleznie od opieki ginekologicz-
nej i diagnostyki ultrasonograficznej,
do Waszej dyspozycji pozostaja le-
karze pediatrzy, zajmujacy sie opie-
ka paliatywna. Rozmowa z nimi jest




szczegdblnie wazna. Lekarz hospicjum
dokfadnie Wam wyjasni, na czym po-
lega choroba Waszego dziecka, jakie
s3 jej przyczyny, rokowania i mozliwe
scenariusze postepowania. Dowiecie
sie takze, na czym polega opieka pa-
liatywna, jak moze przebiega¢ poréd
i jaka pomoc mozecie uzyskac po uro-
dzeniu dziecka. Lekarz hospicjum spo-
tka sie z Wami kilkakrotnie i pos$wieci
Wam tyle czasu, ile bedziecie potrze-
bowa¢. Na Wasze zyczenie umozliwi-
my Wam kontakt z innymi rodzicami,
ktérzy byli pod opieka hospicjum.
Lekarz hospicjum zorganizuje tez spo-
tkanie konsultacyjne w szpitalu, ktéry
wybierzecie na miejsce porodu.

Jak pomagamy
w trakcie porodu?

Porod powaznie chorego dziecka
zawsze powinien by¢ dobrze zapla-
nowany. Jesli rodzina w trakcie ciazy
pozostaje pod opieka hospicjum peri-
natalnego, to lekarz hospicjum koor-
dynuje dziatania zwiazane z przygo-
towaniem porodu. To on organizuje
i uczestniczy w spotkaniu Rodzicéw
z lekarzem ginekologiem-potozni-
kiem oraz neonatologiem. Specjalisci




proponuja odpowiednie postepowa-
nie w trakcie porodu i po nim, a Wy,
Rodzice przedstawiacie swoje ocze-
kiwania. Jezeli tylko jest to mozliwe
i jesli takie jest Wasze zyczenie lekarz
hospicjum wspiera ich w trakcie poro-
du. Podczas narodzin dziecka mozliwa

jest obecnos¢ kapelana hospicjum, ale
o tym Wy decydujecie. Takze o tym,
czy chcecie, aby przyjscie na Swiat
Waszego dziecka byto uwiecznione
na zdjeciu. Zawsze istnieje mozliwos¢
spotkania z psychologiem fundacji.

Jak pomagamy po porodzie?

W przypadku, kiedy lekarze neonato-
lodzy wypisza Wasze dziecko ze szpi-
tala, nie zostaniecie sami. Jesli zdecy-
dujecie o zabraniu dziecka do domu,
mozecie skorzystac z opieki Hospicjum
Domowego dla Dzieci Ziemi tédzkiej,
prowadzonego przez nasza Fundacje.
Dzieci, pozostajace pod opieka hospi-
cjum przebywajg w rodzinnym domu,
do ktérego przyjezdzaja pracownicy
hospicjum. W sktad zespotu hospicjum
domowego wchodza: lekarze, piele-
gniarki, psycholog, rehabilitant i pra-
cownik socjalny. Hospicjum dziata 24
godziny na dobe, przez 7 dni w tygo-
dniu, co oznacza, ze pacjenci objeci sa
catodobowa opieka pielegniarska i le-
karska. Planowe wizyty pielegniarskie
odbywaja sie dwa razy w tygodniu,
a raz na dwa tygodnie wizyty lekar-

skie. Pielegniarka i lekarz przyjada
zawsze, kiedy bedzie tego wymagat
stan dziecka. Umozliwiamy takze kon-
sultacje rehabilitanta, a takze pomoc
pracownika socjalnego oraz opieke
psychologiczna i wsparcie duchowe.
Hospicjum zapewnia pacjentom spe-
cjalistyczny sprzet medyczny, nie-
zbedny do opieki, np. koncentratory
tlenu, inhalatory, czy ssaki.

Przy hospicjum dziata takze zespét
wolontariuszy, wspotpracujacy z ro-
dzinami, pomagajac w rozwigzywaniu
codziennych probleméw.

Aby skorzysta¢ z pomocy hospicjum
domowego trzeba mie¢ skierowanie
od lekarza (np. lekarza z oddziatu neo-
natologicznego). Opieka jest bezptat-
na, finansowana przez NFZ i Fundacje.




Jesli mieszkacie na terenie wojewddz-
twa tédzkiego, mozecie skorzystac
z naszej opieki, a jesli w innym rejonie
kraju - skontaktujemy Was z najbliz-
szym Waszego miejsca zamieszkania
hospicjum domowym. Liste hospicjow
Zamieszczono na stronie 29

Jezeli stan dziecka bedzie pozwalat na
wypisanie ze szpitala, ale nie bedzie-
cie w stanie podjac sie opieki w domu,
istnieje mozliwo$¢ przyjecia dziecka
do hospicjum stacjonarnego. Funda-
¢ja Gajusz od pazdziernika 2013 roku
prowadzi w todzi Patac - Hospicjum
Stacjonarne dla Dzieci, mieszczace sie
przy ulicy Jarostawa Dabrowskiego 87.
Dzieci maj3 tu zapewniong catodobo-
wa opieke pielegniarska i lekarska.
Zespotowi medycznemu pomagaja
profesjonalne opiekunki dzieciece
oraz wolontariusze. Rodzice otrzy-
muja wsparcie psychologiczne i po-
moc socjalng. Najblizsi dziecka moga
z nim przebywac¢ cata dobe. W ho-
spicjum przygotowalismy tez pokoje
goscinne, dzieki czemu cata Rodzina
moze odwiedzi¢ chore dziecko. Ho-
spicjum przyjmuje pacjentéw gtéwnie
z wojewddztwa tédzkiego, ale istnieje
mozliwos¢ przyjecia dziecka z innego
rejonu kraju. Mozemy réwniez skon-
taktowa¢ Rodzicédw z podobnymi ho-

spicjami w Polsce. Liste hospicjow za-
mieszczamy na stronie 28. Opieka
hospicjum stacjonarnego jest bezptat-
na, finansowana przez NFZ. Do hospi-
c¢jum stacjonarnego roéwniez wyma-
gane jest skierowanie od lekarza (np.
lekarza z oddziatu neonatologicznego)

Jezeli zdarzy sie tak, ze Wasze dziecko
odejdzie po porodzie w szpitalu, tak-
ze mozecie liczy¢ na petne wsparcie
zespotu hospicjum. Zaréwno lekarz
jak i przede wszystkim psycholog s3
gotowi by sie z Wami spotka¢. Pra-
cownik socjalny stuzy swoja pomoca
w zatatwianiu formalnosci pogrze-
bowych. Pézniej mozecie skorzystac
z pomocy grupy wsparcia dla Rodzin
w zatobie, dziatajacej przy hospicjum.
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Karolek w trakcie chrztu
z tata i Ojcem Jackiem Rostaricem

(fot moteusz Lekler)




pokoiki naszych podopiecznych
(fot. i aranzacja przestrzeni Roomor)
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Rodzic to
mama
albo tata



Jakie sa doswiadczenia
Rodzicéw objetych
opieka hospicjum?

W naszej pracy spotykamy sie
z ludZmi, ktérzy oczekujac przyjscia
na $wiat ciezko chorego dziecka, byli
w tym czasie bardzo osamotnienii po-
zbawieni profesjonalnej pomocy. Po-
moglismy juz wielu rodzinom przejs¢
przez to traumatyczne doswiadczenie.
Zdarzato nam sie ustysze¢ od rodzicéw

Mama Oliwki

,Mam na imie Marta. Moja mtod-
sza cércia - Oliwka miataby 9 maja
8 miesiecy, ale niestety 4 stycznia zo-
stata Aniotkiem. Chorowata na Zespot
Edwardsa. Jest to okrutna choroba,
ktéra nie daje szans na diuzsze zycie.
Jednak pamietajmy, ze liczy sie to, jak
ten czas, ktéry nam pozostat wyko-
rzystamy. Osobiscie polecam hospi-
c¢jum domowe. Oliwka byfa pod jego
opieka niedtugo (zaledwie dwa tygo-
dnie, ale byt to czas dla nas najlepszy).

dziecka, ktére zmarto wkrétce po uro-
dzeniu, ze warto byto na nie czeka¢,
by zdazy¢ je przytuli¢ i pozegnac. Dla
nas oznacza to, ze warto podejmowac
sie takiej opieki. Ponizej przytaczamy
relacje mam, ktére byty pod opieka
hospicjow prowadzonych przez nasza
Fundacje.

Najwazniejsze, ze dziecko moze by¢
w domu wraz z rodzing. Hospicjum
dato mi poczucie spetnienia sie w roli
matki. Cieszytam sie, Ze moja starsza
corka jest uczestnikiem wszystkiego,
co sktadato sie na codzienne Zycie
z naszym Aniotkiem, ze bylto jej dane
pozna¢, cho¢ na krotko, co znaczy
mie¢ siostre. Po tych doswiadcze-
niach, ktére mam dzieki hospicjum,
chciatabym je proponowac¢ kazdemu,
kto tego potrzebuje, szczegdlnie ro-



dzicom, ktérzy czesto sa bezradni, nie
wiedza, co maja robi¢ i boja sie, co
im przyniesie kazdy dzien. Kilka dni
po odejsciu mojego Aniotka, posztam
na spotkanie Grupy Wsparcia. Jestem
bardzo zadowolona z tego, ze tam tra-
fitam. Spotkatam ludzi, ktérzy odczu-
waja to, co ja. Wsrod nich nie boje sie
przyzna¢, ze codziennie catuje zdjecie
corki, ze na cmentarzu do Niej méwie,
wierzac, ze mnie styszy i rozumie.
Chciatabym poleci¢ wszystkim, ktérzy
stracili Dziecko, zeby przyszli na takie
spotkanie. Zobaczg, ze nie sa w swoim
bélu sami. Znajda zrozumienie, usty-
sz3 stowa pociechy i wsparcia”.

Mama Mieszka

~Miatam piekny sen, trwat 40 tygodni
i 4 dni. Chce go zapamieta¢ jak naj-
lepiej, w jak najmniejszych, najlicz-
niejszych szczegoétach. Méj sen, moje
marzenie, méj najdrozszy syn dzis jest
w niebie i na mnie spoglada, opiekuje
sie mna ten ,,méj maty rodzinny $wie-
ty”. Obdarzyt nas czyms szczegdéinym,
wiarg, ze cuda sie zdarzaja, ze mitos¢
zwycieza, a ludzie sa dobrzy.

Zanim zasztam w cigze z Mieszkiem
poronitam dwa razy. Dlatego wykona-

Mieszko z tata




lismy wszystkie badania, okazato sie,
ze oboje z mezem jestesmy zdrowi.

Jednak nasz 159 gramowy synek nie...
Badania jednoznacznie wskazywaty
na przepukline mézgowga potyliczng.
Wyrok: mozliwa wada letalna ptodu.
Diagnoze potwierdzito dwéch innych
lekarzy. Sugerowano usuniecie ciazy.
Nie zgodzitam sie. Modlitam sie, zeby
to nie byta prawda, zeby to, co ja takze
widziatam na USG, znikneto. Zapropo-
nowano mi wykonanie amniopunkgji.
Czekatam na wynik ponad miesiac.
Byt maj, piekna wiosna. Na zewnatrz
ciepto, stonecznie, a w moim sercu
zima mroz i strach.

| modlitwa, zeby wynik byt prawidto-
wy. Pamietam dokfadnie 30 maja, pia-
tek, godzina 13.00 czekalismy w po-
radni na przyjazd kuriera. Spézniat sie.
Dtonie zdretwiaty mi ze stresu, ledwo
oddychatam. Zawotano mnie do poko-
ju, odebratam wyniki. Nikt mi ich na-
wet nie omoéwit. Po prostu dostatam
76tty papierek do reki i ,radz sobie
sama dziewczyno.” Dlugo weczyty-
watam sie w interpretacje skompli-
kowanych wynikéw. Skad, dlaczego,
jak? W koncu zrozumiatam. Kariotyp
mojego dziecka byt nieprawidtowy.
Wada genetyczna, monosomia 13

chromosomu: 90% ptodéw obumiera
w pierwszych trzech miesiacach, po-
zostate 10% przezywa do szostego
moze siédmego miesigca, ok. 0,4%
przychodzi na Swiat. Najdtuzej zyjace
dziecko zmarto po 29 dniach. Pomimo
bezlitosnych diagnoz delektowatam
sie kazdym dniem, kiedy nositam pod
sercem te mata istotke, kazdym ru-
chem, ktéry odczuwatam. To byto naj-
wazniejsze. To chce pamietac.

Opowiem o moim synku:

Postanowitam sobie, ze cokolwiek sie
stanie, bez wzgledu na diagnozy, bede
sie cieszy¢ t3 ciaza i przezyje ja jak
kazda kobieta oczekujaca dziecka, ze
nie odmoéwie sobie niczego. | celebro-
watam ten czas. Chciatam go jak naj-
lepiej wykorzysta¢, bo wiedziatam, ze
im blizej porodu tym mniej go mam.
Uswiadomitam sobie, 7ze data narodzin
mojego dziecka moze by¢ tez data
jego smierci. Znienawidzitam zegarek
i kalendarz.

Méj maz wybrat imie dla synka:
Mieszko. To imie zawsze kojarzyto
mi sie z czyms$ wyjatkowym, pierw-
szym, z sit3, z uporem. | tak trwalismy
razem, uparcie ja i Mieszko. Jedlismy
winogrona, zeby rést, ryby, zeby byt



Mieszko z rodzicami
(fot.: Arkadiusz Dziki)




madry, orzechy zeby miat silne kosci.
Bylismy na dwoch weselach. (...)

Modlitam sie, zeby Mieszko urodzit
sie zywy. Chciatam, zeby zobaczy-
li go dziadkowie i nasze rodzenstwo,
zeby zostat ochrzczony, zeby poczut
mitos¢ jaka go obdarzamy, zeby nas
poznat. Nie ma dla mnie gorszej rze-
czy od niemozliwosci pozegnania sie.
Przezytam to dwa razy. Nie mogtam
zobaczy¢ moich dzieci, nie mogtam
sie pozegnac, nie dowiedziatam sie co
sie z nimi stato. Tym razem chciatam,

Mieszko z mama

zeby Mieszko godnie sie urodzit i god-
nie zmart.

Cesarskie ciecie zostato zaplanowane
na 25 wrzesnia. Mieszko przyszedt na
Swiat 0 8.50, z tych emocji i w wyniku
znieczulenia pamietam tylko urywki.
Méj maz, obecny na sali operacyj-
nej, trzymat mnie za reke i méwit, co
sie dzieje. Przez chwile zobaczytam
jak lekarz podnosi czerwona istotke.
Maz powiedziat, ze juz wyjeli Miesz-
ka. Wstuchiwatam sie w cisze. Przez
ten utamek sekundy, ktéry dla mnie




trwat wiecznie, umieratam ze strachu,
nie ustyszatam nic, zadnego pfaczu.
| nagle doszto do moich uszu cichut-
kie kwilenie. Na chwile pokazano mi
Mieszka. M3z powiedziat, ze zostat
ochrzczony. Ja zostatam przewieziona
na sale pooperacyjna.

Batam sie. Bytam przerazona, spani-
kowana. Co teraz? Co sie okaze? Ja
tutaj leze z dala od dziecka, nie moge
go zobaczy¢, przytuli¢. Kiedy go zo-
bacze? Miatam ochote wsta¢, biec
do niego, obserwowa¢, kontrolowac
co z nim robig, jak go badaja. Znowu
czas, znowu mnie gonit. Juz nie ma we
mnie synka. Teraz musi sobie poradzi¢
sam. Prosze Boze, niech bedzie tak
silny jak ja, niech da rade. Musze go
zobaczy¢. Nie wiem ile czasu mineto,
ale w koncu drzwi sali otworzyty sie
i wjechat inkubator. Potozna potozyta
Mieszka obok mnie. Maty skrzacik,
w za duzej czapeczce, ze skarpetkami
zaciagnietymi do kolan, taki malutki,
owiniety w zétta flanelke w zyrafy.
Ledwie mogtam go obja¢. Poczutam
sie nagle taka zmeczona, wszystkie
zte uczucia zniknety. Jestes. Zyjesz. To
ja twoja mama. Kocham cie syneczku,
badz dzielny. Tata sie toba zajmie, ale
jak tylko poczuje sie lepiej znowu sie
spotkamy. To co sie dziato pamietam

dzieki zdjeciom, dobrze ze byt foto-
graf, inaczej nic bym nie pamietata
z tych emodji.

Lezatam na sali pooperacyjnej. Cze-
katam na wiadomosci o synku. Maz
przysytat smsy, ze jest dobrze. Stan
byt stabilny. Myslatam sobie: jutro
rano wstane, umyje sie, zjade na od-
dziat do Mieszka i bede go obserwo-
wac caty dzien. Niestety nie miatam
tej mozliwosci. Kiedy obudzili mnie
nad ranem, wiedziatam po co. Zdazy-
tam sie pozegnac.

Dziekuje ci Boze za ten cud. Spetnity
sie moje modlitwy. Mieszko byt ze
mna. Poznatam go, a on poznat mnie.
Zobaczyta go najblizsza rodzina. Zostat
ochrzczony. Rodzice chrzestni trzymali
go na rekach, tulili. Dziadkowie gtadzili
mate raczki. Ja ucatowatam go i poze-
gnatam. Jestem dumna, ze miatam ta-
kiego synka.

Nigdy nie dokonatabym innego wy-
boru. Nie zrezygnowatabym z ciebie
syneczku. Kocham cie.

Twoja na zawsze,
Mama”







Pomoc
to podstawa



Karolek z tat

Jak zgtosic sie
do hospicjum
perinatalnego?

Aby skorzysta¢ z pomocy hospicjum
perinatalnego nie trzeba mie¢ skiero-
wania od lekarza. Opieka hospicjum
jest bezpfatna. Jezeli Wasze dziecko
zmarto w trakcie ciazy, to niezalez-
nie od tego czy pozostawaliscie juz
czy nie, pod opieka hospicjum peri-
natalnego takze mozecie zgtosi¢ sie
do Fundacji Gajusz, gdzie otrzymacie
wsparcie psychologiczne. Mozecie
takze skorzysta¢ z bezptatnej porady
lekarza genetyka klinicznego.



Pierwsza wizyta

W celu uméwienia pierwszej wizyty
prosimy o kontakt telefoniczny pod
numerem 42 207 28 60

Szczegobtowe
informacje

Jesli beda Panstwo chcieli uzyskac
szczegbtowe informacje, dotyczace
tego, jak mozemy Wam pomoc,
zachecamy do bezposredniego
kontaktu z Dyrektor Zarzadzajaca:

dr n. med. Aleksandra
Korzeniewska-Eksterowicz
+48 722 202 288

(w godzinach 9-17)

Konsultacje
i badania USG

Konsultacje i badania USG odbywaja
sie w siedzibie Fundacji

w todzi przy ul. Jarostawa
Dabrowskiego 87.

Gdy mieszkasz
poza woj. t6dzkim

Jezeli mieszkacie Panstwo w innym
niz wojewodztwo tédzkie regionie
kraju, réwniez zachecamy

do kontaktu z nasza fundacja.

Po pierwszej konsultacji mozemy
skontaktowac Panstwa z hospicjum
perinatalnym, znajdujacym

sie najblizej Waszego miejsca
zamieszkania. Liste hospicjow
perinatalnych zamieszczono

na stronie 28



Lista
hospicjow
perinatalnych

tédi
» Hospicjum perinatalne Gajusz
WWW.gajusz.org.pl

Wroctaw

» Fundacja Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci
www.hospicjum.wroc.pl

Warszawa

» Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci
www.hospicjum.waw.pl

Gdansk

» Hospicjum im. Ks. E. Dutkiewicza
SAC
www.hospicjum.info

Katowice

» Slaskie Hospicjum Perinatalne,
Szpital Zakonu Bonifratrow
www.hope katowice.pl

Lista hospicjow
stacjonarnych
dla dzieci

todi

» Fundacja Gajusz w todzi
»Patac” Hospicjum
Stacjonarne dla Dzieci
WWW.Gajusz.org.pl

Rzeszow
» Dom Hospicyjny dla Dzieci
www.hospicjum-podkarpackie.pl

Gdynia

» Dom Hospicyjny dla Dzieci
LBursztynowa Przystan”
www.hospicjum.gdynia.pl

Katowice

» Dom Hospicyjny dla dzieci
Slaskie Dzieciece Hospicjum
Aniotéw Strozéw
www.hospicjumcordis.pl

Lublin

» Lubelskie Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia
www.hospicjum.lublin.pl



Lista hospicjow
domowych
dla dzieci?

WOJ. DOLNOSLASKIE

Wroctaw

» NZOZ Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci
www.hospicjum.wroc.pl

WOJ. KUJAWSKO-POMORSKIE

Torun

» NZOZ Zaktad Opieki Paliatywno-
Hospicyjnej ,Nadzieja”
www.nadzieja.tornet.pl

Wioctawek

» NZOZ ,Zespét Opieki Domowej”
Polskiego Towarzystwa
Opieki Paliatywnej
Oddziat we Wtoctawku
www.ptop.wloclawek.pl

Bydgoszcz

» Hospicjum Domowe
dla Dzieci ,Dom Sue Ryder”
www.domsueryder.org.pl

WO)J. LUBELSKIE

Biata Podlaska

» Hospicjum Domowe
Oddziat opieki paliatywnej
wwWWw.Sszpitalbp.pl

Lublin

» Lubelskie Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia
www.hospicjum.lublin.pl

WOJ. LUBUSKIE

Gorzéw Wielkopolski
» Hospicjum Sw. Kamila
Www.hospicjum-gorzow.pl

WOJ. tODZKIE

todi

» Fundacja Gajusz - Centrum
Opieki Paliatywnej dla Dzieci

» NZOZ Gajusz Hospicjum
Domowe dla Dzieci
Ziemi todzkiej OPP
WWW.GQajusz.org.pl

» NZOZ tédzkie Hospicjum
dla Dzieci i Dorostych
www.hospicjumdladzieci.org



WOJ. MALOPOLSKIE

Krakow
» Fundacja ,Alma spei”
www.almaspei.pl

» Matopolskie
Hospicjum dla Dzieci
www.mhd.org.pl

» Krakowskie Hospicjum
dla Dzieci im. Ks. J. Tischnera OPP
www.hospicjumtischnera.org

Niepotomice

» NZOZ Niepotomickie Centrum
Profilaktyczno Lecznicze
- Hospicjum Domowe
www.ncpl.eu

WOJ. MAZOWIECKIE

Otwock

» NZOZ Domowe Hospicjum
Dzieciece ,Promyczek”
www.anielskaprzystan.pl

Ptock

» Stowarzyszenie Hospicyjno

-paliatywne ,Hospicjum Ptockie”

pod wezwaniem
Sw. Urszuli Ledéchowskiej
www.hospicjum.org.pl

Radom

» NZOZ Poradnia Leczenia Bélu
i Poradnia Opieki Paliatywnej

» Hospicjum Krélowej Apostotow
www.hospicjum.radom.pl

» Stowarzyszenie im. O. Pio
www.pio.radom.pl

Warszawa

» NZOZ Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci
www.hospicjum.waw.pl

WOJ. OPOLSKIE

Opole

» Fundacja Domowe Hospicjum
dla Dzieci w Opolu OPP
www.hospicjum.opole.pl

WOJ. PODKARPACKIE

Brzozéw
» NZOZ Domowa Opieka
Paliatywna ,Dar-Med”

Rzeszéw

» Podkarpackie
Hospicjum dla Dzieci
www.hospicjum-podkarpackie.pl



WOJ. PODLASKIE

Biatystok

» NZOZ Biatostockie
Hospicjum Domowe dla Dzieci
www.pomozim.bialystok.pl

Suwalki

» Samodzielny Publiczny
Zespot Opieki Paliatywnej
www.paliatywna.suwalki.pl

WOJ. POMORSKIE

Gdansk

» Hospicjum im. Ks. Eugeniusza
Dutkiewicza SAC w Gdansku
www.hospicjum.info

» Pomorskie Hospicjum
dla Dzieci
www.pomorskiehospicjum.pl
Gdynia
» Hospicyjny Zaktad
Opieki Zdrowotnej

» Hospicjum Domowe Dla Dzieci
www.hospicjum.gdynia.pl
Kalisz

» Niepubliczny Zaktad
Medycyny Paliatywnej

WOJ. SLASKIE

Czestochowa

» Zespot Opieki
Paliatywnej ,Palium”
www.hospicjum-czestochowa.pl

Mystowice

» Zespot Opieki Hospicyjnej
przy Spotecznym Towarzystwie
Hospicjum Cordis
www.hospicjumcordis.pl

Tychy (wczes$niej Pszczyna)

» Fundacja Slaskie
Hospicjum dla Dzieci
www.hospicjumdladzieci-slask.org.pl

WOJ. SWIETOKRZYSKIE

Kielce

» Hospicjum domowe
dla dzieci NSZOZ GOMED
(fila Hospicjum w Ostrowcu
Swietokrzyskim)

Ostrowiec Swietokrzyski

» Hospicjum domowe dla dzieci
NSZ0Z GOMED
www.gomed.com.pl



WOJ. WARMINSKO - MAZURSKIE
Elblag
» Hospicjum Elblgskie
im. A. Gabrysiak
www.ehospicjum.pl

Olsztyn

» NZOZ Hospicjum Domowe
Stacja Opieki Caritas OPP
www.hospicjum.artneo.pl

WOJ. WIELKOPOLSKIE

Gniezno

» Fundacja na Rzecz Rozwoju
Ochrony Zdrowia Zaktad opieki
zdrowotnej i rehabilitacji.
Hospicjum Domowe
www.fundacja.gniezno.pl

Koto
» NZOZ Opieka Paliatywna

Konin

» Hospicjum Domowe NZOZ Maxmed

Poznan

» Wielkopolskie Hospicjum dla Dzieci
www.hospicjum-domowe.poznan.pl

Kalisz

» Niepubliczny Zakfad
Medycyny Paliatywnej

» Hospicjum Domowe Dla Dzieci

WOJ. ZACHODNIOPOMORSKIE

Koszalin

» Fundacja Zachodniopomorskie
Hospicjum dla Dzieci OPP
(filia Hospicjum w Szczecinie)

Szczecin

» Fundacja Zachodniopomorskie
Hospicjum dla Dzieci
www.zhdd.szczecin pl



Lista organizac;ji
pomagajacych rodzicom
po stracie dziecka

» poronienie.pl
Stowarzyszenie
Rodzicéw po Poronieniu
poczta@poronienie.pl
www.poronienie.pl

» Fundacja ,By is¢ dalej”
ul. Chopina 2¢
41-400 Mystowice
info@bydalejisc.org.pl
www.bydalejisc.org.pl

» Fundacja ,Przetrwaé milczenie”
ul. Andrzeja 13
40-066 Katowice
info@przetrwaccierpienie.org.pl
WWW.przetrwaccierpienie.org.pl

» Fundacja ,Po piate”
Stawsko g95b/4
76-100 Stawno
sekretariat@popiate.pl
www.popiate.pl

» Fundacja ,Bractwo Matych Stépek”
pl. Matki Teresy z Kalkuty 5
71-622 Szczecin
kontakt@fundacjamalychstopek.pl
www.dlazycia.info

»

Stowarzyszenie Rodzicow
po Stracie oraz Rodzicow
Dzieci Chorych ,Dlaczego”
ul. Kredytowa 13

00-056 Warszawa
dlaczego@dlaczego.org.pl
www.dlaczego.org.pl

Fundacja ,Rodzi¢ po Ludzku”
ul. Nowolipie 13/15

00-150 Warszawa
fundacja@rodzicpoludzku.pl
www.rodzicpoludzku.pl

Fundacja Komitetu Obchodéw
Narodowego Dnia Zycia

ul. Nowogrodzka 42/3
00-695 Warszawa
kontakt@dzienzycia.pl
www.dzienzycia.pl

Fundacja ,Gtos dla zycia”
ul. Forteczna 3

61-362 Poznan
fundacja@glosdlazycia.pl
www.glosdlazycia.pl

Fundacja

,S.0.S Obrony Poczetego Zycia”
ul. Nowolipie 9/11 k.75

00-150 Warszawa
biuro@fundacjasos.pl
www.fundacjasos.pl






potem?



Prawo do pochowku
martwo urodzonego

dziecka?

Niezaleznie od okresu ciazy, w ktérym
doszto do zgonu dziecka, macie pra-
wo do godnego pozegnania sie z Nim
i do pochéwku. Obowiazujace przepi-
sy prawa o aktach stanu cywilnego?
i pochéwkach® nie rozrézniaja pojec
Lporonienie” i ,poréd przedwczesny”,

Jak uzyskac¢ akt
urodzenia i do czego
jest on potrzebny?

Szpital, w ktérym urodzito sie Wasze
dziecko jest w ciagu 3 dni zobowia-
zany do przestania Urzedowi Stanu
Cywilnego (USC) ,Pisemnego zgto-
szenia urodzenia dziecka”. Po otrzy-
maniu tego dokumentu USC wystawia
akt urodzenia z adnotacjg, ze dziecko
urodzito sie martwe. Taki akt urodze-
nia jest réwnoznaczny z aktem zgonu
(w takich sytuacjach dokument ten

ktérymi postuguja sie lekarze. W wy-
mienionych aktach prawnych pojawia
sie tylko okreslenie ,martwego uro-
dzenia”. W kontekscie organizacji po-
grzebu martwo urodzonego dziecka
najwazniejsze sa dwa dokumenty: akt
urodzenia i karta zgonu.

nie jest wystawiany). Zgodnie z wy-
rokiem Naczelnego Sadu Administra-
cyjnego warunkiem wystawienia aktu
urodzenia jest mozliwos¢ okreslenia
ptci martwo urodzonego dziecka.
Okreslenie ptci moze by¢ trudne, gdy
do $mierci dziecka doszto we wcze-
snym okresie ciazy. W takiej sytuacji
rodzice moga wnioskowac o wykona-
nie badan genetycznych lub poprosic¢



lekarza o wpisanie ptci na zasadzie
tzw. uprawdopodobnienia. Wykona-
nie badan genetycznych w takiej sy-
tuacji nie jest refundowane przez NFZ,
a w zwiazku z tym ich koszty pono-
sz3 rodzice. Uprawdopodobnienie pici
polega natomiast na wskazaniu ptci
na podstawie odczu¢ matki. Obec-
nie w praktyce uprawdopodobnianie
ptci praktycznie nie jest stosowane,
a lekarze nie maja takiego prawnego
obowiazku. Co wiecej, Ministerstwo
Zdrowia w oficjalnym stanowisku nie
zaleca lekarzom uprawdopodobnie-
nia pfci, a zgodnie ze stanowiskiem
Ministerstwa Sprawiedliwosci poste-
powanie takie moze by¢ uznane za
przestepstwo przeciwko dokumen-
tom i ,brak jest podstaw prawnych do
stosowania instytucji uprawdopodob-
nienia (...)".

Akt urodzenia wystawiony przez USC
nie jest dokumentem koniecznym dla
organizacji pogrzebu, niemniej bez
niego rodzina nie otrzyma zasitku po-
grzebowego, a matka nie bedzie miata
prawa do skréconego urlopu macie-
rzynskiego i zasitku macierzynskiego.




Jak uzyskac karte
zgonu i do czego
jest ona potrzebna?

Karta zgonu jest podstawa do doko-
nania pochéwku martwo urodzonego
dziecka. Przepisy aktualnie obowiazu-
jacej ustawy o cmentarzach i chowa-
niu zmartych moéwia jednoznacznie,
ze: ,W przypadku dziecka martwo
urodzonego, bez wzgledu na czas
trwania cigzy, dla ktérego na wnio-
sek osoby uprawnionej do pochowa-
nia, (...), sporzadzono karte zgonuy, (...)
nie jest wymagana adnotacja urzedu
stanu cywilnego o zarejestrowaniu
zgonu.” Oznacza to, ze aby pochowac
martwo urodzone dziecko nie jest
wymagany akt urodzenia, a zatem
nie musi by¢ réwniez okreslona pte¢
dziecka. Wzér karty zgonu, okreslony
w odpowiednim rozporzadzeniu, za-
wiera co prawda rubryke okreslajaca
pte¢ dziecka, niemniej nie przewidzia-
no w tym akcie prawnym postepowa-
nia w sytuacji gdy nie mozna okresli¢
ptci. W takim przypadku lekarz moze
wskaza¢, ze pte¢ nie jest mozliwa
do ustalenia i stan taki nie powinien
skutkowa¢ odmowa pochowku (usta-
wa jest bowiem aktem nadrzednym

w stosunku do rozporzadzenia). Na-
lezy jednak pamieta¢, ze karta zgonu
dziecka martwo urodzonego nie jest
sporzadzana automatycznie. Jest ona
wystawiana na wniosek oséb upraw-
nionych do pochéwku (najczesciej Ro-
dzicéw), trzeba zatem poprosi¢ leka-
rZa 0 jej przygotowanie.



Pogrzeb dziecka
martwo urodzonego

Po $mierci dziecka bardzo wazna jest
mozliwos¢ godnego pozegnania sie
z nim. W pogrzebie, jesli tylko jest to
mozliwe, powinni uczestniczy¢ rodzice
i rodzenstwo zmartego dziecka. Z do-
tychczasowych doswiadczen wynika,
jak bardzo cierpia rodzice, ktérzy nie
mieli okazji zobaczy¢ dziecka, przytu-
li¢ go, zrobi¢ mu zdje¢, zachowac ja-
ka$ pamiatke z jego krotkiego pobytu
na swiecie. Udziat rodzenstwa w po-
grzebie jest bardzo wazny. Mozliwo$¢
pozegnania sie z bratem lub siostra
pozwala dziecku prawidtowo przezy¢
kolejne etapy Zzatoby, co ma ogrom-
ne znaczenie dla poradzenia sobie
z emocjami w przysztosci. Jednym
z najistotniejszych zadan zespotu ho-
spicjum jest pomoc rodzicom w przy-
gotowaniu starszego rodzenstwa do
pozegnania sie z siostra lub bratem.

W wierze katolickiej dzieci martwo
urodzone nie s3 chrzczone, poniewaz
nie maja grzechu pierworodnego. Zo-
staja od niego uwolnione za pomo-
ca ,pragnienia chrztu” czyli sytuacji,
kiedy wierzacy i praktykujacy rodzi-
ce chcieli dziecko ochrzci¢, a jedynie

okolicznosci uniemozliwity chrzest.
W liturgii pogrzebu katolickiego wie-
rzacy modla sie przede wszystkim za
rodzicéw i rodzine dziecka.

W tradycji prawostawnej istnieje piec
obrzadkéw grzebania zmartych w tym
jeden odrebny dla dzieci. Obrzedy
pogrzebowe dzieci do lat siedmiu sa
prostsze i krotsze od pochowkéw do-
rostych. W Kosciele prawostawnym
w przypadku dzieci martwo urodzo-
nych nie istnieje jednolity sposéb
pochéwku. Czesto kaptan jedynie bto-
gostawi grob, cho¢ - z drugiej strony
- Synod Rumunskiego Kosciota Pra-
wostawnego w 1908 roku postanowit,
ze dzieci te maja by¢ traktowane tak
samo jak dzieci ochrzczone.

W niektérych Kosciotach protestanc-
kich wprowadzono modlitwy i krétkie
nabozenstwa dla rodzicow po stracie
dziecka w wyniku poronienia czy mar-
twego urodzenia.







Ga{g’usz to
chtopiec



Czym zajmuje
sie Fundacja
Gajusz?

Fundacja Gajusz jest organizacja po-
zytku publicznego, ktéra od 20 lutego
1998 roku pomaga przewlekle i nie-
uleczalnie chorym dzieciom oraz ich
rodzinom. Dziatamy przede wszystkim
na terenie wojewddztwa toédzkiego.

Fundacja powstata z inicjatywy Tisy
Zawrockiej-Kwiatkowskiej, ktéra stoi
na czele jej zarzadu. Ciezka choroba
jej syna Gajusza sprawita, ze dostrze-
gta ona potrzebe pomagania chorym
dzieciom i przekonata do tego innych
ludzi. Zespotowi, ktéry zbudowata,
przyswieca zasada, ze ,samotnos¢
nie jest dla dzieci”. Pracownicy Fun-
dacji Gajusz uwazaja, ze dzieciom
nalezy sie nie tylko profesjonalna
opieka medyczna, ale takze poczu-
cie, ze nie s3 osamotnione w swoim
cierpieniu. Nasi psycholodzy i wolon-
tariusze wspieraja dzieci i ich bliskich
na oddziatach onkologii w Uniwersy-
teckim Szpitalu Klinicznym nr 4 przy




Mateusz

(fot.: Gajusz)



Chrzest Weroniki
(fot.: Dariusz Kubryn ,Foto Duo”)



ul. Spornej w todzi. Niestety, medy-
cyna nie zawsze daje dzieciom szanse
na wyleczenie. Od 2005 roku Fundacja
Gajusz prowadzi Hospicjum Domo-
we dla Dzieci Ziemi tédzkiej. Zespot,
ztozony z lekarzy, pielegniarek, psy-
chologa, fizjoterapeuty i pracownika
socjalnego zapewnia dzieciom opieke
paliatywna tam, gdzie dziecko czuje
sie najlepiej, czyli w jego domu ro-
dzinnym. Dziatamy w oparciu 0 umo-
we z Narodowym Funduszem Zdrowia
oraz dzieki wsparciu sponsorow i oséb
prywatnych. Obecnie opiekujemy sie
okoto czterdziesciorgiem dzieci; od
2005 roku w hospicjum byto leczo-
nych 230 matych pacjentéw. Hospi-
cjum domowe jest jednym z trzech
hospicjow dziatajacych w ramach na-
szego Centrum Opieki Paliatywnej dla
Dzieci. Hospicjum stacjonarne, nazwa-
ne ,Patacem” w pazdzierniku 2014 .
rozpoczeto drugi rok dziatalnosci. Jest
to jedyne w centralnej Polsce sta-
cjonarne hospicjum dla dzieci. W bu-
dynku przy ulicy Dabrowskiego 87,
ktory dzi$ tatwo zauwazy¢ za sprawa

pieknego muralu, nieuleczalnie chore
dzieci, ktérymi bliscy nie sa w stanie
opiekowac¢ sie w domu, otrzymuja
profesjonalna, bezptatna pomoc. Od
2013 roku Fundacja Gajusz prowadzi
hospicjum perinatalne.

Trudno nam wymieni¢ wszystkie ob-
szary, w ktérych dziatamy. Trzeba
tez wspomnie¢ o bezptatnej pomocy
prawnej dla rodzin dzieci, ktére staty
sie ofiarami wypadkow komunikacyj-
nych, o pomocy dla rodzenstw cho-
rujacych dzieci, by one tez nie czuty
sie osamotnione i odrzucone. Dbamy
takze o przyszta kadre medyczna.
Wspélnie z Uniwersytetem Medycz-
nym w todzi szkolimy lekarzy i stu-
dentéw - w roku 2009 w strukturach
Kliniki Pediatrii, Onkologii, Hematolo-
gii i Diabetologii powotano Pracow-
nie Pediatrycznej Opieki Paliatywnej.
Jest to pierwsza w kraju, i do tej pory
jedyna, jednostka naukowo-dydak-
tyczna utworzona na wyzszej uczelni
medycznej, zajmujaca sie obszarem
pediatrycznej opieki paliatywnej.




Pamietajcie

Jezeli u Waszego nienarodzonego dziecka
istnieje powazne podejrzenie

lub potwierdzono diagnoze

ciezkiej i nieuleczalnej wady

ZGLOSCIE SIE
DO HOSPICJUM
PERINATALNEGO

Zostaniecie tam objeci
profesjonalna opieka psychologiczna.

Nie jest potrzebne skierowanie!



Przypisy

1) Liste przygotowano na podstawie informacji umieszczonych na stronie Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci (grudzien 2014 r). Strony internetowe wojewddzkich od-
dziatéw NFZ umozliwiaja weryfikacje hospicjow, ktére maja podpisang umowe na $wiad-
czenie ustug z zakresu domowej opieki paliatywnej dla dzieci.

2) Opracowano na podstawie: Kozik M. Dzieci martwo urodzone-sytuacja prawna. Gaze-
ta Lekarska 2014, 2, 28-29.

3) Ustawy z dnia 29 wrzesnia 1986 1. - Prawo o aktach stanu cywilnego (Dz.U. 1986 nr 36
poz. 180, Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 2 lutego 2005 1. W Sprawie pisemnego
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Wydawnictwo powstato w ramach projektu

POZWOL MI BYC - program opieki perinatalnej
dla dzieci z wada letalna w ramach uruchomienia
punktu konsultacyjnego przy hospicjum domowym

finansowanego ze srodkéw Mechanizmu Finansowego EOG
i Norweskiego Mechanizmu Finansowego oraz budzetu panstwa.
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